Améliorer les cadres de référence pour le suivi de l’application de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées : une illustration à travers le processus de mise à jour de l’International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)  by Cuenot, Marie
ALTER, European Journal of Disability Research 9 (2015) 64–74
Disponible en ligne sur www.sciencedirect.com
ScienceDirect
et également  disponible  sur www.em-consulte.com
Notes  de  recherche
Améliorer  les  cadres  de  référence  pour  le  suivi
de  l’application  de  la  Convention  des  Nations
Unies  relative  aux  droits  des  personnes
handicapées  :  une  illustration  à  travers  le
processus  de  mise  à  jour  de  l’International
Classiﬁcation  of  Functioning,  Disability  and
Health  (ICF)
Improving the frameworks for the monitoring of the
implementation of the UN Convention on the rights of
persons with disabilities: The example of the update
process  of the International Classiﬁcation of Functioning,
Disability  and Health (ICF)
Marie  Cuenot
École des hautes études en santé publique, maison des sciences sociales du handicap, centre collaborateur
Inserm–EHESP de l’OMS pour la CIF en langue franc¸ aise, 236, bis rue de Tolbiac, 75013 Paris, France
i n  f  o  a  r  t  i  c  l  e
Historique de l’article :
Rec¸ u le 10 septembre 2014
Accepté le 15 septembre 2014




r  é  s  u  m  é
L’article  31 de  la Convention  des  Nations  Unies  relative  aux  droits
des  personnes  handicapées  engage  les  États  Parties  à  recueillir  des
données  statistiques  qui  leur  permettent  de  formuler  et  d’appliquer
des  politiques  visant  à  donner  effet  à cette  Convention.  La  Classiﬁ-
cation internationale  du  fonctionnement,  du  handicap  et  de  la santé
(CIF)  ﬁgure  parmi  les  cadres  de  référence  disponibles  pour  structu-
rer  un  recueil  de  données  sur  la  participation  sociale  des  personnes
handicapées.  Un  processus  de  mise  à jour  de  cette  classiﬁcation,
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prélude  à  sa  révision,  est  en  cours  depuis  2010.  Cet  article présente
un  point  de  vue  sur  ce processus.  Après  un  aperc¸u  des  questions
soulevées  par  les  travaux  menés  à partir de  cette  classiﬁcation,  une
présentation  des  apports  de  ceux  entrepris  avec  la  version  pour
enfants  et  adolescents  fait  ressortir  les  contours  des  premières  pro-
positions  pour  sa  mise  à jour.  Enﬁn,  la  prise  en  compte  des  choix
effectués  dans  le cadre  de  la préparation  de  la  onzième  version  de
la  Classiﬁcation  internationale  des  maladies  met  en  lumière  des
enjeux  liés  à  la  révision  de  la  CIF.
© 2014  Association  ALTER.  Publié  par  Elsevier  Masson  SAS.






a  b  s  t  r  a  c  t
The  article  31  of  the United  Nations  Convention  on the  Rights  of
Persons  with  Disabilities  engages  States  Parties  to  collect  statisti-
cal  data  enabling  them  to formulate  and  implement  policies  to give
effect  to  the  present  Convention.  The  International  Classiﬁcation
of Functioning,  Disability  and  Health  (ICF)  is one  of the  available
frameworks  that  allow  to  structure  data  collection  on  social  parti-
cipation  of  persons  with  disabilities.  Since  2010,  an update  process,
prelude  to  its  revision,  has  been  in progress.  This  article  presents
one  viewpoint  about  this  process.  After  an overview  of  the  issues
raised  in  the works  done  on the  classiﬁcation,  showing  the  contri-
bution  of  the  development  of the  Children  and  Youth  version  allows
to  introduce  the  frame  of  the  ﬁrst  update  proposals.  Lastly,  taking
into  account  the  choices  made  for  the  preparation  of  the eleventh
version  of the International  Classiﬁcation  of  Diseases  highlights
some implications  for  the revision  of  the  ICF.
©  2014  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
1. Introduction
La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées, ratiﬁée en 2010
par l’Union européenne, stipule dans son article 31 que les États Parties s’engagent à recueillir des
informations appropriées, y compris des données statistiques et des résultats de recherches, qui leur
permettent de formuler et d’appliquer des politiques visant à donner effet à cette Convention. La
Classiﬁcation internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), adoptée en 2001 par
l’Assemblée mondiale de la santé (OMS) à travers la résolution WHA54.21, ﬁgure parmi les cadres de
référence disponibles pour structurer le recueil de données sur la participation sociale des personnes
handicapées.
Depuis 2010, un processus de mise à jour de l’International Classiﬁcation of Functioning, Disability
and Health (ICF)1, prélude à sa révision, a été mis  en place par l’OMS. Cet article présente le contexte
dans lequel ce processus se développe et les questions que soulève celui-ci2 et qui permettent de faire
1 Le contenu débattu dans le cadre du processus de mise à jour correspond à celui de la version initiale de la classiﬁcation,
rédigée en langue anglaise, langue internationale de travail : l’International Classiﬁcation of Functioning, Disability and Health
(ICF).  La mention « ICF » sera utilisée pour faire référence à cette version ; par souci de clarté, les détails concernant son contenu
seront décrits en franc¸ ais.
2 Cet article fait suite à une communication présentée dans le cadre du colloque « Application de la Convention des Nations
Unies relative aux droits des personnes handicapées : quels concepts et indicateurs pour une politique inclusive ? » organisé à
Paris  les 6 et 7 décembre 2012.
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ressortir un certain nombre d’enjeux liés aux types de données qui pourraient être recueillies dans le
cadre de la mise en œuvre du suivi de la Convention.
En tant que classiﬁcation, l’ICF est un objet construit répondant à des objectifs spéciﬁques déﬁnis à
une période précise. Son contenu renvoie à une conception particulière de l’être humain (Stiker, 2002).
Ainsi, une partie de ce contenu peut devenir caduque s’il ne fait pas l’objet d’une mise à jour, d’une révi-
sion à la lumière des nouvelles connaissances accumulées, notamment scientiﬁques, technologiques,
politiques, économiques et sociales et des nouveaux enjeux associés à ses objectifs.
L’ICF fait suite à l’International Classiﬁcation of Impairments, Disabilities, Handicaps (ICIDH, WHO,
1980) : l’ensemble des débats et travaux menés à l’occasion de l’élaboration puis la révision de cette
première version d’une classiﬁcation du handicap (Barral & Roussel, 2002), forment un socle incontour-
nable pour appréhender les enjeux liés à la révision de l’ICF3. Les applications diverses déjà réalisées
à partir de cette classiﬁcation, y compris celles liées au suivi de l’application de la Convention de
l’ONU, permettent de faire ressortir les domaines dont les contenus sont à compléter et d’ouvrir des
pistes de réﬂexion d’ordre conceptuel notamment. Les travaux menés dans le cadre de l’élaboration
de l’ICF – children and youth version (version pour enfants et adolescents) ont, eux, suscité les pre-
mières propositions de mise à jour de l’ICF. Enﬁn, le contenu de la classiﬁcation ainsi que sa forme
doivent dorénavant répondre aux nouvelles exigences associées au maintien des classiﬁcations qui
appartiennent à la Famille des Classiﬁcations Internationales de santé de l’OMS (FCI).
2. L’ICF : objectifs et structure
L’ICF peut être utilisée de diverses manières, pour structurer des recueils et des comparaisons de
données quantitatives ou qualitatives sur « les états de la santé, les conséquences qui en découlent
et leurs déterminants » (CIF, OMS, 2001, p. 5), à des ﬁns statistiques, cliniques, administratives et de
recherche ou pour favoriser une réﬂexion sur « le handicap » à des ﬁns pédagogiques. Elle représente
« un langage commun visant à améliorer la communication entre différents utilisateurs, y compris les
personnes handicapées » (CIF, OMS, 2001, p. 5).
L’unité de classiﬁcation n’est donc pas l’individu : il ne s’agit pas d’une classiﬁcation des « personnes
handicapées » mais d’une classiﬁcation des dimensions qui permettent de décrire les situations rela-
tives au fonctionnement humain et aux restrictions qu’il peut subir (CIF, OMS, 2001, p. 7). Ces situations
sont le résultat de l’interaction (Fig. 1) entre plusieurs composantes : les activités et la participa-
tion, les facteurs personnels et les facteurs environnementaux, les fonctions organiques, les structures
anatomiques et les problèmes de santé.
C’est une classiﬁcation d’application universelle : ses catégories et composantes, qui peuvent
s’appliquer à toute personne, (CIF, OMS, 2001, p. 7) sont formulées de manière neutre. Ainsi par
exemple, il n’est pas question d’emblée de la composante Restriction de participation mais de celle
d’Activités et de participation, ni de la catégorie Difﬁcultés à parler mais de celle de Parler. En effet, des
codes qualiﬁcatifs et une échelle à cinq niveaux (0 = aucun ; 1 = léger ; 2 = modéré ; 3 = grave ; 4 = absolu,
ainsi que 8 = non spéciﬁé et 9 = non applicable) doivent être associés à ces catégories pour faire appa-
raître une difﬁculté au niveau des activités et de la participation, le caractère contrariant ou facilitateur
des différents facteurs environnementaux et une déﬁcience au niveau des fonctions ou des structures.
En ce qui concerne en particulier la composante Activités et participation, la classiﬁcation propose
deux types de codes qualiﬁcatifs. La notion de « capacité » permet de s’intéresser d’une part à ce qu’une
personne peut faire dans un environnement standardisé et celle de « performance » à ce que cette
même  personne fait effectivement dans son environnement habituel d’autre part. La comparaison
entre ces deux types de situations permet de faire ressortir l’inﬂuence positive ou négative de différents
facteurs, notamment environnementaux, sur la réalisation d’une activité et sur la participation de la
personne. Par exemple, on pourra d’un côté observer qu’une personne est capable de manger (capacité
en lien avec la catégorie d550) et n’a aucune déﬁcience au niveau des structures anatomiques et des
fonctions organiques mobilisées dans le fait de manger. De l’autre, on pourra observer cependant
3 De nombreuses publications permettent de prendre connaissance de ces travaux. Voir entre autres http://mssh.ehesp.fr/
international/centre-collaborateur-oms/utiliser-la-cif-pourquoi-comment/#bibliographie.
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Fig. 1. Schéma conceptuel de l’International Classiﬁcation of Functioning, Disability and Health (ICF)/Classiﬁcation internatio-
nale  du fonctionnement, du handicap et de la santé, (CIF), OMS  (2001).
que depuis quelques jours, cette personne ne mange pas (performance), ce qui obligera à s’interroger
sur les autres facteurs associés à cette situation : rôle facilitateur ou contrariant de l’environnement
matériel, humain, de l’organisation des services, plus ou moins grande prise en compte des goûts
et habitudes notamment culinaires de la personne, dimension psychologique, etc. La classiﬁcation
permet de renseigner ces différents types de facteurs de manière détaillée et leur inﬂuence.
3. Retour sur les travaux menés à partir de l’ICF : vers de prochaines propositions de mise à
jour ?
Revenir sur les travaux d’application de l’ICF permet de mieux cerner les enjeux liés à sa mise à
jour et à sa révision et de mieux imaginer des pistes supplémentaires pour son amélioration. Quelques
revues de littérature (Cerniauskaite et al., 2011) offrent des aperc¸ us généraux. Plusieurs centres colla-
borateurs (néerlandais, franc¸ ais) de l’OMS pour la Famille des classiﬁcations internationales de santé
(CC OMS  FCI) ont également mis  en place des outils pour répertorier les publications se référant à l’ICF.
La quantité croissante de publications dans différentes langues ne permet cependant pas d’obtenir une
image exhaustive de l’ensemble des questions soulevées dans ces travaux.
Les domaines d’application sont également très divers, par exemple : l’éthique (Ajovalasit et al.,
2012), l’éducation (Hollenweger & Moretti, 2012), les assurances (Brage, Donceel, & Falez), le domaine
clinique (Bickenbach, Cieza, Rauch, & Stucki, 2012), la santé orale (Faulks et al., 2013), les enquêtes
en population (Madans, Loeb, & Altman, 2011), et plus récemment le suivi de l’application de la
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (Bickenbach, 2011).
Des questions d’ordre conceptuel peuvent cependant être mises en avant : celles portant sur la
pertinence de l’utilisation des deux concepts Activités et Participation pour désigner une même
composante et de leur application à un ensemble de catégories variées. En effet, d’un côté, cet
ensemble est clairement identiﬁé dans la mesure où il renvoie aux activités qu’un individu, quels que
soient son âge et sa culture, peut potentiellement être amené à effectuer dans sa vie quotidienne ou
moins quotidienne. De l’autre, selon que la réalisation d’une activité engagerait plutôt l’individu isolé
ou plutôt l’individu en interaction avec autrui, qu’elle serait plutôt simple ou plutôt complexe, qu’elle
serait considérée dans un environnement standardisé ou personnalisé, cet ensemble de catégories
peut aussi être considéré comme  hétérogène et s’avérer difﬁcile à appliquer. Des pistes de réﬂexion
à ce sujet sont apportées notamment par les travaux de Badley (2008) et Granlund et al. (2012).
Les autres composantes sont aussi concernées : les fonctions organiques et en particulier le chapitre
des fonctions mentales, ont donné lieu à un certain nombre de critiques ; l’idée d’une classiﬁcation des
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facteurs personnels fait son chemin (Geyh et al., 2011) ; la classiﬁcation des facteurs environnementaux
donne également lieu à des travaux (Reinhardt, Miller, Stucki, Sykes, & Gray, 2011). De même, des
réﬂexions débutent sur la dimension « facteurs de risque », qui pourrait potentiellement être associée
aux différentes composantes de la classiﬁcation.
D’autres recherches ont porté sur les codes qualiﬁcatifs proposés et en particulier les codes de
capacité et performance qui s’appliquent à la composante Activités et participation. L’OMS encourage
les chercheurs à tester quatre options de mise en œuvre et à développer des travaux sur ces codes
qualiﬁcatifs et sur d’autres qui pourraient s’avérer utiles (CIF, OMS, 2001, p. 247, p. 233). Un certain
nombre de travaux vont déjà dans le sens de l’amélioration de la mesure de la participation sociale
(Prouteau et al., 2012), d’un ajout de codes qualiﬁcatifs pour mesurer la satisfaction d’un individu
(Boufﬁoulx, Arnould, & Thonnard, 2011), le besoin d’aide et de supervision (Bhattal, Sykes, & Madden,
2010) ou plus précisément le besoin d’assistance physique et d’assistance verbale (Okawa, Ueda, Fujii,
& Shuto, 2010). De même,  le caractère opératoire de l’échelle générique est questionné, notamment
au regard du nombre de degrés proposés (Okawa et al., 2010).
Ensuite, d’autres questions apparaissent car, dès lors que le fonctionnement est considéré comme  le
résultat de l’interaction entre plusieurs composantes, comment rendre compte en particulier de cette
interaction au moment de l’application sur le terrain de ces principes, par exemple l’interaction entre
la composante Activités et participation et la composante Facteurs environnementaux ? Comment
mesurer le résultat de l’interaction entre l’ensemble des composantes de la classiﬁcation ? Comment
penser la complexité engendrée par la somme  d’interactions qui permettent de décrire les différentes
dimensions impliquées dans le fonctionnement d’un individu en situations ?
La question de la dimension temporelle se pose également : comment la classiﬁcation peut-elle
contribuer à faciliter le suivi d’un individu à différentes étapes et dans différentes situations suc-
cessives ? Les travaux, dirigés depuis de nombreuses années par les équipes du centre collaborateur
allemand, portant en particulier sur l’élaboration de batteries d’items dans des contextes d’applications
cliniques offrent par ailleurs quelques pistes quant à l’utilisation d’outils graphiques de recueil de
données successivement dans les différentes composantes.
Dans ce sens, un travail important reste à mener pour concevoir des outils électroniques permettant
au plus grand nombre d’utiliser plus facilement les catégories de la classiﬁcation, de sélectionner les
plus utiles en fonction de différents objectifs et de disposer d’options de représentations graphiques.
Le Centre collaborateur australien a élaboré dans ce sens un prototype de logiciel destiné à faciliter
la mesure des conséquences de santé et du fonctionnement, l’e-FRHOM (Electronic-Functioning and
Related Health Outcomes Measure) (AIHW). Travailler sur ce type d’outil va cependant de pair avec
une réﬂexion sur les moyens ﬁnanciers et matériels nécessaires et sur sa pertinence et son efﬁcience
dans différents contextes professionnels et administratifs.
4. Premières propositions de mise à jour : les catégories issues de la version pour enfants et
adolescents
Il est intéressant de souligner toutefois que les premières propositions de mise à jour de l’ICF
correspondent aux nouveaux contenus présents dans l’ICF children and youth version (ICF-CY). Le
contenu de cette classiﬁcation équivaut à celui de l’ICF auquel ont été ajoutés une préface, une intro-
duction et un index spéciﬁques, 236 nouveaux codes et 108 modiﬁcations de codes sur l’ensemble des
composantes de la classiﬁcation. Ainsi, et non sans débat, la totalité des ajouts et des modiﬁcations
sont soumis à évaluation.
Les préoccupations concernant le fait d’améliorer le contenu de l’ICF dans les domaines liés plus
spéciﬁquement à l’enfance et l’adolescence étaient présentes dès son adoption, période à laquelle
un groupe de travail avait été mis  en place à cette ﬁn. Ses travaux, menés sous la direction de Rune
Simeonsson, membre du Centre collaborateur nord-américain pour la FCI, ont débouché en 2007 sur la
publication par l’OMS d’une classiﬁcation dérivée de l’ICF, l’ICF children and youth version4. Ces travaux
4 Traduite l’année suivante en franc¸ ais par le CCOMS franc¸ ais sous le titre : CIF-Version pour enfants et adolescents (CIF-EA,
2008).Les catégories de la version en anglais sont consultables sur http://apps.who.int/classiﬁcations/icfbrowser/Default.aspx.
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ont contribué à mettre en évidence certaines faiblesses de l’ICF, notamment dans certaines compo-
santes un manque de catégories permettant de renseigner des situations de manière plus détaillées
et une prise en compte réduite des changements qui s’opèrent durant la petite enfance et au moment
de la puberté notamment.
Cette classiﬁcation a été élaborée « en réponse au besoin de disposer d’une version de la [classi-
ﬁcation] qui puisse être utilisée de manière universelle pour les enfants et les adolescents dans les
secteurs sociaux, sanitaires et éducatifs. Les manifestations du handicap et des problèmes de santé chez
les enfants et les adolescents sont différentes de celles des adultes de par leur nature, leur intensité
et leur impact. Ces différences devaient être prises en compte pour que le contenu de la classiﬁcation
soit sensible aux transformations liées au développement et englobe les caractéristiques des différents
groupes d’âge et de leurs environnements » (CIF-EA, OMS-Presses de l’EHESP, 2012, p. ix).
Un certain nombre de catégories de l’ICF pouvaient cependant déjà prétendre à être appliquées
au fonctionnement des enfants et des adolescents, ne serait-ce que parce que la structure générale
du corps d’un être humain enfant possède des points communs avec celle du corps d’un être humain
adulte. De la même  fac¸ on, des activités telles que penser, manger, boire, interagir avec autrui, ﬁgurent
parmi les activités qui peuvent être réalisées autant à l’âge adulte qu’à un jeune âge, tout en étant
certes réalisées de manières différentes s’il s’agit d’un nourrisson ou d’un adulte. Certains facteurs
environnementaux peuvent aussi intervenir dans des situations vécues par des êtres humains de
tous âges : les caractéristiques de l’environnement naturel, celles de l’entourage humain proche, des
attitudes de l’entourage proche ou d’un certain nombre de services et de politiques mis  en place dans
la société dans laquelle ils vivent peuvent inﬂuencer la participation sociale d’un enfant comme  d’un
adulte.
Ensuite, en fonction de différents facteurs, dont celui de l’âge, certaines structures organiques
apparaissant à la puberté, certaines fonctions mentales développées au ﬁl du temps, certaines activités
complexes liées aux interactions sociales, à la vie domestique, professionnelle, spirituelle ou citoyenne
et des environnements propres par exemple à des contextes professionnels caractérisent davantage
le fonctionnement d’un adulte.
Mais certains domaines comme  celui des jeux ou celui des apprentissages sont débattus dans
le cadre de la mise à jour de l’ICF : dans quelle mesure les activités ludiques ne sont-elles carac-
téristiques que des enfants et ne concerneraient en aucun cas les adultes ? En se plac¸ ant à un
niveau international et en pointant des exemples opposés et potentiellement extrêmes, n’y a-t-
il pas des enfants qui ont peu d’occasion de jouer ? N’y a-t-il pas des adultes qui consacrent une
partie importante de leur temps à jouer ? Les pratiques en matière de formation tout au long de
la vie permettent aussi de souligner combien les activités liées à différents types d’apprentissage
peuvent concerner l’ensemble des êtres humains, quel que soit leur âge, les contextes relevant de
l’instruction et de l’enseignement secondaire restant bien sûr (encore) conc¸ us pour les enfants et les
adolescents.
De même,  l’évaluation des propositions issues de l’ICF-CY soulève des débats sur la manière de
reﬂéter dans la classiﬁcation l’existence de systèmes d’organisation spécialisés versus des systèmes
d’organisation dits ordinaires tels qu’on peut les observer par exemple dans l’éducation. Les uns
s’interrogent : si l’objectif politique recherché est l’inclusion scolaire, est-il nécessaire d’ajouter des
catégories permettant de décrire des systèmes d’éducation spécialisée considérés comme  étant à évi-
ter ? Les autres considèrent que si ces systèmes existent bel et bien, disposer de catégories pour décrire
cette réalité reste incontournable.
Les réﬂexions sur le fonctionnement des enfants et des adolescents ont aussi donné lieu à des
interrogations sur la fac¸ on d’appréhender un potentiel retard ou décalage dans le fait de réali-
ser telle activité, dans le fait d’interagir avec tel type d’environnement, dans l’apparition de telle
fonction organique. Les concepteurs ont proposé l’ajout du code qualiﬁcatif delay (retard) à cette
ﬁn.
Enﬁn, l’amélioration de la classiﬁcation dans le sens d’une augmentation du nombre de catégories
permettant de décrire le fonctionnement des enfants et des adolescents renvoie nécessairement à une
réﬂexion sur des améliorations de la classiﬁcation pour mieux décrire cette fois le fonctionnement de
populations d’âges plus élevés. Même  si l’ICF contient un certain nombre de catégories qui sont déjà
utilisables de ce point de vue, certaines restent à compléter. Par exemple, l’arrêt des menstruations ne
70 M.  Cuenot / ALTER, European Journal of Disability Research 9 (2015) 64–74
ﬁgure pas dans la classiﬁcation actuelle. Une réﬂexion sur l’ensemble des composantes de la classiﬁ-
cation reste nécessaire, en lien avec les caractéristiques déjà documentées des situations rencontrées
aux âges les plus élevés.
La classiﬁcation des maladies, elle, n’a pas été déclinée en versions destinées à être appliquées
aux enfants ou aux personnes plus âgées en particulier. En France cependant, on peut souligner les
travaux réalisés sous la direction de Roger Misès pour élaborer la Classiﬁcation franc¸ aise des troubles
mentaux de l’enfant et de l’adolescent (CFTMEA, 5e édition, 2012) visant à compléter les catégories
contenues dans le chapitre V de la classiﬁcation des maladies portant sur les troubles mentaux et du
comportement.
En ce qui concerne l’ICF, l’OMS adopte une position claire sur le domaine qu’elle couvre et sur celui
de sa prochaine version : celle-ci doit pouvoir être utilisée pour décrire le fonctionnement d’individus
de tout âge. Il s’agit donc de résoudre de manière plus approfondie l’équation délicate qui consiste à
tenir compte à la fois de spéciﬁcités propres aux différentes situations rencontrées par un être humain
grandissant puis vieillissant, tout en considérant celui-ci de manière universelle et quelle que soit sa
culture (Ustün et al., 2001). Obtenir un outil qui permettrait des applications à la fois générales et
spéciﬁques, voici un des enjeux qui se dessine de manière encore plus pressante pour les prochaines
années.
Les propositions de mise à jour concernent donc toutes les composantes de l’ICF, leurs codes quali-
ﬁcatifs et l’échelle générique, et aussi bien l’introduction que les annexes ou l’index. Les propositions
et leur formulation doivent répondre à différents critères (argumentation, nécessité, cohérence avec
l’ICF, précision). Chaque proposition est étudiée et commentée par plusieurs groupes d’experts liés au
Functioning and Disability Reference Group (FDRG, groupe de référence sur les questions de fonction-
nement et de handicap), composé de représentants des Centres collaborateurs du Réseau des CCOMS
FCI, et d’autres personnalités ayant une expertise sur la classiﬁcation dans différentes langues. La pro-
cédure d’évaluation est ensuite ouverte aux utilisateurs de la classiﬁcation intéressés à participer au
processus.
Il s’agit d’obtenir petit à petit un consensus au sein des commentateurs pour permettre aux
modérateurs de formuler une recommandation d’acceptation de la proposition, d’acceptation avec
modiﬁcations ou de rejet. Des ateliers de discussions sont organisés pour permettre des discussions
de vive voix, facilitateurs indéniables pour la construction d’un consensus. La décision ﬁnale revient
au Comité en charge de la mise à jour et de la révision de la FCI de l’OMS qui ratiﬁe ainsi chaque année
une série de mises à jour destinées à ﬁgurer dans la prochaine version de l’ICF.
5. Le poids de la Famille : la révision de l’ICD-10 en héritage
À l’échelle internationale, depuis quelques années, l’ICF appartient à la Famille des Classiﬁca-
tions Internationales de santé de l’OMS (FCI) qui regroupe principalement trois classiﬁcations :
l’International Classiﬁcation of Diseases (ICD), l’ICF et depuis peu, l’International Classiﬁcation of
Health Interventions (ICHI). Y sont associées, d’une part des versions de ces classiﬁcations spéciﬁques
à certains domaines tels que les troubles mentaux, la neurologie5, l’oncologie6, la stomatologie pour
l’ICD et celui des enfants et des adolescents pour l’ICF. D’autre part, d’autres champs connexes de la
santé sont couverts à travers des classiﬁcations portant sur les soins primaires7, les causes externes
d’accidents8, les médicaments9 et les aides techniques10. La promotion, la diffusion et le maintien à
jour de ces classiﬁcations à l’échelle soit d’un pays, soit d’une région géographique ou linguistique,
sont délégués à un Réseau de Centres collaborateurs pour la Famille des Classiﬁcations Internatio-
nales (CC OMS  FCI), autant d’organismes désignés par l’OMS à cette ﬁn. Les travaux s’effectuent en
5 http://apps.who.int/iris/handle/10665/40872.
6 http://whqlibdoc.who.int/publications/2008/9789242545340 fre.pdf.
7 International Classiﬁcation of Primary Care-2/Classiﬁcation Internationale des Soins Primaires-2.
8 International Classiﬁcation of External Causes of Injuries/Classiﬁcation Internationale des Causes Externes d’Accidents.
9 Anatomical Therapeutic Chemical classiﬁcation system with Deﬁned Daily Doses, ATC DDD.
10 ISO9999 Assistive products for persons with disability – Classiﬁcation and terminology/Produits d’assistance pour personnes
en  situations de handicap – Classiﬁcation et terminologie.
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liens étroits avec le département de l’OMS en charge des classiﬁcations, des terminologies, de la stan-
dardisation des données de santé. Ce réseau rassemble une quinzaine de pays majoritairement situés
dans l’hémisphère Nord. En France, le siège administratif du Centre collaborateur pour la FCI est situé
à l’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm). L’équipe du CépiDc11 assume
cette mission pour la version franc¸ aise de l’ICD, la Classiﬁcation Internationale des Maladies (CIM), et
la Maison des Sciences Sociales du Handicap, au sein de l’École des Hautes Études en Santé Publique
(EHESP), fait de même  pour la version franc¸ aise de l’ICF, la CIF.
L’ICD vise à fournir un langage commun pour décrire les maladies, les causes de mortalité ou les
états de santé observés au sein des populations. Elle permet de structurer des recueils de données
statistiques et des comparaisons internationales contribuant ainsi à une meilleure orientation des
politiques publiques en matière de santé publique notamment. Elle a régulièrement fait l’objet de
nombreuses révisions. Actuellement, c’est sur la onzième version de l’ICD12 que se concentre toute
l’attention de l’OMS. Son contenu fait toujours l’objet d’une mise à jour en fonction de l’identiﬁcation
de nouvelles maladies et ce à l’aide d’une plateforme en ligne construite de manière à permettre un
recueil centralisé des propositions soumises par les utilisateurs de la classiﬁcation et des commentaires
associés. Cette plateforme permet de rassembler également les votes exprimés par les membres du
Comité en charge de la mise à jour et de la révision des classiﬁcations de la FCI (Update and Revision
Committee [URC]), représentants des différents CCOMS FCI.
6. Vers une ontologie de l’ICF
Mais c’est aussi sur la forme de la prochaine version de l’ICD que portent les travaux de révision en
cours, l’OMS la concevant comme  une « classiﬁcation du xxie siècle », structurée à partir des nouvelles
connaissances disponibles en matière de gestion des données et des systèmes d’informations et en
matière d’intelligence artiﬁcielle notamment. Il s’agit avant tout de construire un système électronique
rendant possible différents types d’utilisation des catégories en fonction de différents objectifs. Il s’agit
aussi de faciliter l’établissement de liens entre les différentes classiﬁcations de la Famille et d’améliorer
la gestion des versions de la classiﬁcation traduites dans différentes langues.
Pour ce faire, l’OMS a entrepris des travaux colossaux qui reposent sur l’élaboration d’une
« ontologie » pour l’ICD. D’aucuns auront tendance à rattacher la notion d’«  ontologie » aux débats phi-
losophiques très anciens à l’occasion desquels les philosophes grecs par exemple cherchaient déjà à
comprendre et à déﬁnir « ce qui est ». Les travaux menés ces dernières années dans le domaine de
l’intelligence artiﬁcielle ont ouvert la porte à une utilisation de cette notion pour décrire cette fois des
systèmes terminologiques conc¸ us pour permettre à des systèmes informatiques de comprendre « ce
qui est », de comprendre les liens sémantiques qui existent entre différents termes. Il s’agit, à partir
d’expressions mathématiques de logique formelle de reproduire la signiﬁcation logique des relations
qui existent entre les choses, les termes, les catégories de manière générale ou dans un domaine spéci-
ﬁque (Rodrigues et al., 2005). Appliqué au domaine des classiﬁcations, ce principe a pour conséquence,
entre autres, de modiﬁer la structure de l’ensemble des catégories de la classiﬁcation dans sa version
électronique.
En effet, si une classiﬁcation peut être déﬁnie comme  une « répartition systématique en classes,
en catégories, d’êtres, de choses ou de notions ayant des caractères communs notamment aﬁn d’en
faciliter l’étude » (CNRTL), il s’agit le plus souvent d’organiser un ensemble de catégories de manière
hiérarchique, à travers un certain nombre de classes déﬁnies. Chaque catégorie n’appartient alors qu’à
une seule et unique classe. Qu’il s’agisse de la classiﬁcation des espèces pensée par Carl Linnæus, de la
classiﬁcation actuelle des maladies ou de celle du fonctionnement humain, ne change rien : même  si le
choix de mettre une catégorie dans telle classe précise peut parfois s’avérer complexe, la classiﬁcation
ﬁnalisée ne peut contenir que des catégories considérées comme  exclusives les unes des autres et
n’ayant qu’une seule ﬁliation possible.
11 Centre d’épidémiologie sur les causes médicales de décès.
12 http://www.who.int/classiﬁcations/icd/revision/en/index.html.
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L’approche ontologique vise au contraire, tout en conservant une logique de catégorisation des
connaissances, à conserver les liens de parenté, les liens de proximité qui existent à différents points
de vue entre les termes utilisés. L’entreprise, aussi ambitieuse soit-elle, consiste à expliciter la nature
des liens qui existent entre les termes d’un point de vue sémantique d’une part et d’un point de vue
formel d’autre part de manière à ce qu’une infrastructure informatique puisse traiter ces informations
et ainsi reproduire la logique sémantique reconstruite à cette occasion. Une des applications possibles
de cette approche ontologique dans le domaine des classiﬁcations consiste à envisager la possibilité
d’extraire, selon des objectifs et des critères précis, un ensemble de catégories en ne conservant que
les relations entre les catégories, considérées comme  nécessaires au regard de l’objectif ﬁxé.
Dans le cadre de la Famille des classiﬁcations internationales, la caractérisation de ces liens au
moyen de l’approche ontologique concerne en premier lieu les catégories de l’ICD dans le cadre
de sa 11e révision. Les travaux de ces dernières années s’effectuent en collaboration étroite avec
l’International Health Terminology Standards Development Organisation (IHTSDO), organisation
internationale basée aux États-Unis, qui gère la terminologie SNOMED-Clinical Term. Celle-ci comprend
environ 300 000 concepts utilisés par plusieurs pays dans le cadre de l’enregistrement électronique
des données de santé. Des groupes d’experts travaillent sur les différents chapitres de la classiﬁcation
et de manière transversale.
L’ICF, parce qu’elle appartient à cette Famille de classiﬁcations internationales, hérite donc d’un
certain nombre d’options propres à l’élaboration de l’ICD-11 : la plateforme de gestion des propositions
et des commentaires et surtout l’approche ontologique.
Appliquée plus précisément à l’ICF, cette approche ontologique est utilisée pour l’instant pour
identiﬁer les incohérences conceptuelles présentes dans la classiﬁcation (Della Mea  & Simoncello,
2012). En effet, parce qu’elle fait appel à une logique formelle, parce qu’elle rend nécessaire une
déﬁnition précise de chaque lien sémantique reliant chaque terme et chaque catégorie, l’ontologie
informatique représente un outil d’aide à la réﬂexion conceptuelle. Le fonctionnement des ordinateurs
permettrait ainsi de faire ressortir les nœuds conceptuels présents dans l’ICF. Ces travaux ontologiques,
qui n’en sont qu’à leurs débuts, vont donc jouer un rôle fondamental dans l’élaboration de la prochaine
version de la classiﬁcation.
Établir une ontologie de ce type reste un énorme déﬁ. Ainsi, il paraît nécessaire d’y associer des
réﬂexions d’ordre éthique et de ne pas perdre de vue les objectifs initiaux, sans quoi l’entreprise
qui consiste à décrire les liens sémantiques qui existent entre les termes utilisés dans le champ
du fonctionnement humain pourrait devenir un exercice inﬁni et disproportionné au regard des
moyens à réunir et des objectifs retenus. L’expérience menée dans le cadre de la 11e révision de
l’ICD devrait de ce point de vue fournir dans un avenir proche des indications sur les aspects positifs
à conserver et les aspects négatifs à éliminer dans le cadre des travaux menés sur une ontologie pour
l’ICF.
Celle-ci héritera-t-elle aussi de l’organisation propre à l’élaboration de l’ICD-11 consistant à mettre
en place de nombreux groupes de travail (Topic Advisory Group, TAG) pour décortiquer chaque cha-
pitre de la classiﬁcation séparément et approfondir des thématiques transversales ? Dans ce cadre, un
groupe de travail, le Functioning Topic Advisory Group (F-TAG) s’attelle par exemple aux questions
fonctionnelles et tente de remplir une rubrique supplémentaire qui caractérisera les catégories de
l’ICD-11 – les functioning properties – à partir des catégories de l’ICF. Il s’agit en effet de pouvoir établir
des liens entre les différentes classiﬁcations de la Famille.
La révision de l’ICF bénéﬁciera-t-elle des mêmes  moyens que ceux rassemblés pour la révision de
l’ICD ? L’engagement des États membres à travers le ﬁnancement des travaux menés par les diffé-
rents Centres collaborateurs, dans les années qui viennent, fait partie des leviers qui détermineront
l’organisation du processus de révision et par conséquent les caractéristiques de la prochaine version
de l’ICF.
Le suivi de l’application de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
handicapées, parce qu’il nécessite le recours à des cadres de références conceptuels pour décrire le
fonctionnement des populations et pour mesurer la participation sociale des personnes handicapées
et l’impact des environnements sur cette participation, fournit en tout état de cause une occasion à
saisir pour développer davantage les travaux sur la classiﬁcation du fonctionnement en général et
dans le cadre de la prochaine révision de l’ICF en particulier.
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Ainsi, ces processus de mise à jour et de révision de l’ICF constituent de nouvelles opportunités pour
développer des travaux interdisciplinaires menés par des spécialistes de l’intelligence artiﬁcielle, des
terminologies et des ontologies, des spécialistes des questions sémantiques et sémiologiques, des
utilisateurs de l’ICF et de la CIF.
7. Conclusion
À l’heure où la ratiﬁcation de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
handicapées impose de manière plus pressante aux États signataires un recueil de données statistiques
et de résultats de recherches leur permettant de formuler et d’appliquer des politiques visant à donner
effet à cette Convention, la CIF représente un outil majeur pour optimiser le recueil de données. Que
cette classiﬁcation soit entrée dans un processus de mise à jour, prélude à sa révision, impose une
attention particulière. Les travaux entrepris depuis son adoption pour son application dans divers
domaines fournissent une somme  importante de résultats. Ils permettent de soulever nombre de
questions conceptuelles, liées à la structure de la classiﬁcation de l’ICF, à ses différentes composantes,
aux différents codes qualiﬁcatifs existants et suggérés, ainsi que celles liées à l’opérationnalisation
de la multi-dimensionnalité et de la temporalité via des interfaces électroniques notamment, qui
pourraient être à la base des prochaines propositions de mise à jour, voire de révision. Enﬁn, les travaux
qui ont conduit à l’élaboration d’une version de l’ICF applicable aux enfants et adolescents alimentent
les débats sur les premières propositions de mise à jour, soulevant en particulier des questions sur
la manière d’appréhender la question du développement de l’enfant et du vieillissement dans une
classiﬁcation à visée générale.
Parce qu’elle appartient à la Famille des classiﬁcations internationales de santé de l’OMS, l’ICF
hérite, dans le cadre de ce processus de mise à jour, des options retenues pour la révision de l’ICD-
10 : une interface de gestion collaborative des propositions de révision et des commentaires mais
aussi l’arsenal mis  en place pour opérationnaliser l’approche ontologique. Celle-ci consiste à utiliser
une logique formelle pour déﬁnir les liens sémantiques qui existent entre les termes constituant les
catégories d’une classiﬁcation et ainsi à mieux faire ressortir, entre autres, dans l’ICF, les incohérences
conceptuelles présentes. Travailler sur les ontologies représente une opportunité supplémentaire pour
des travaux collaboratifs entre des chercheurs et des acteurs issus des domaines de l’intelligence
artiﬁcielle, des terminologies et des ontologies, du handicap, de la sémantique et de la sémiologie.
Comment contribuer au processus de mise à jour, prélude à une révision ?
Les personnes souhaitant contribuer à ce processus sont invitées à s’inscrire sur le site dédié
https://extranet.who.int/icfrevision/ et à contacter les membres du CC OMS FCI Inserm–EHESP
pour la CIF en langue franc¸aise.
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